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Drodzy Czytelnicy,

mamy juz wiosng, troch¢ upalna, a troch¢ chlodng. Dni s3
dluzsze, przyroda zbudzila si¢ do zycia i wszyscy odczuwa-
ja przyplyw energii. Niestety, ta wiosenna energia moze by¢
zmarnowana przez jeden z bardzo dokuczliwych objawéw SM
— zmeczenie. Jest to trudne do wyjasnienia odczucie ,odlacze-
nia od pradu”, utrudniajace wicksza, a czasami jakakolwiek
aktywnos¢. I wlasnie o zmeczeniu w SM piszemy dos$¢ duzo
w obecnym numerze Nadziei.

Mechanizm tego objawu wcigz nie jest do korica jasny, nie
ma tez naprawde skutecznych i dobrych metod leczenia. Ale
wcigz podejmowane s3 préby znalezienia jaki§ form terapii,
ktére przyniosa przynajmniej cz¢sciowe zlagodzenie trudno-
Sci. Niestety, najczesciej stosowane leki nie s3 w pelni skutecz-
ne, a dodatkowo majg rézne skutki uboczne. Do$¢ obiecujace
sa testowane ostatnio metody niefarmakologiczne — na przy-
ktad terapia swiatlem. Pozostaje wigc ,,zdroworozsadkowe” po-
dejscie do problemu, tzn. nalezy unika¢ nadmiernego wysitku,
uregulowaé tryb zycia, zadba¢ o dobry sen i, co najwazniejsze,
nie mie¢ do siebie pretensji o to, czego nie mogg zrobié.

Bardzo wazny jest odpoczynek i regeneracja ciala, ale nie
mniej wazna jest tez regeneracja ducha i o tym tez piszemy
w tym numerze Nadziei.

Ponadto, w ostatnim czasie nastgpily zmiany w §wiadcze-
niach dla 0séb z niepelnosprawnosciami i oséb je wspierajacych.
Poniewaz dla wielu z nas duzg trudnos¢ stanowi przedzieranie
si¢ przez gaszcz przepiséw, zamieszczamy szczegélowe omo-
wienie prawnych aspektéw i konkretnych ustalen, co pomoze
zrozumie( istote tych zmian i wyjasni, jak z tych nowych roz-
wigzan korzystac.

A na chwile refleksji nieco nostalgiczny felieton ojca Wac-
tawa Oszajcy.

A wigc... milej lektury

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Zmeczenie w SM. Poszukiwane nowe terapie

Zmeczenie jako objaw w stwardnieniu rozsianym opisywane
jest jako ,przytlaczajace poczucie niemocy i wyczerpania’. Na-
wet 80% os6b z SM dos$wiadcza jego uposledzajacych skutkéw.

Zmeczenie moze mieé rézne nasilenie i czas trwania, nie
wynika zwykle z poprzedzajacego nadmiernego wysitku lub
stresu. Towarzyszy mu wrazenie nieco wigkszego nasilenia
istniejacych wezesniej objawéw neurologicznych, a takze za-
burzenia percepcji, zaburzenia koncentracji, uwagi i zapamie-
tywania. U czgsci pacjentéw pojawia sie ono nagle, ,jakby wy-
taczono prad”. Kazda zaplanowana czynno$¢ wydaje sie ponad
sity, nie do wykonania. To przytlaczajace doznanie moze wy-
stapi¢ w dowolnym momencie przebiegu stwardnienia rozsia-
nego i nie wykazano, aby bylo zwigzane ze stopniem niepelno-
sprawnosci, mierzonym w takich skalach jak EDSS (Expanded
Disability Status Scale).

Zmeczenie w SM moze by¢ trudne do zrozumienia dla
czlonkéw rodziny i przyjaciél, poniewaz jest niewidoczne dla
innych. Brak zrozumienia istoty problemu powoduje, ze osoba
z SM,, ktéra doswiadcza zmeczenia, moze zostaé scharaktery-
zowana jako ,leniwa”. Edukacja rodziny, przyjaciél i partneréw
na temat zmeczenia w SM jest bardzo wazna.
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Co nowego...

Wiele oséb cierpigcych na

stwardnienie rozsiane uwaza, ze
%‘ zmgczenie ogranicza ich radosé
4 z zycia i udzial w réznych czyn-
nos$ciach. Zmeczenie moze utrud-
nia¢ wykonywanie zadan w pracy
lub w domu.

Chociaz obecnie nie wiemy,
co powoduje zmegczenie w stward-
nieniu rozsianym, zidentyfikowa-
no szereg czynnikéw mogacych
je nasila¢. Oprécz goraca i zimna
obejmuja one brak snu, zlg dietg,
brak ruchu, nieleczone choroby
wspdlistniejace, takie jak infekcje
lub depresja, oraz przyjmowanie lekéw uspokajajacych. Proble-
my z pecherzem, ruchy koniczyn, zle nawyki zwigzane ze snem
i depresja to jedne z wielu przyczyn, ktére moga zakltécaé spo-
kojny sen. Trudnosci ze snem moga w znacznym stopniu przy-
czyniaé si¢ do zmeczenia, a takze depresi.

Osoby cierpigce na depresje, ale nie majace stwardnienia
rozsianego, réwniez czgsto doswiadczajg zmeczenia. Co wigceej,
zmeczenie jest jednym z objawéw wykorzystywanych do diag-
nozowania depresji. U niektérych oséb zmeczenie zwigzane ze
stwardnieniem rozsianym moze by¢ zwigzane z niezdiagno-
zowang depresja. Leki, ktére pomagaja w depresji, moga by¢
réwniez pomocne w przypadku zmeczenia.

Réwniez leki przyjmowane z powodu innych dolegliwo-
$ci moga by¢ przyczyna zmeczenia. Ulotki towarzyszace nie-
ktérym z nich méwia: ,Moze powodowaé sennos¢” lub ,Nie
nalezy obslugiwaé ciezkich maszyn podczas przyjmowania
tego leku”. Ostrzezenia te wskazuja, ze preparat ma dzialanie

A
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Co nowego...

uspokajajace, to znaczy moze powodowac zmeczenie. Dotyczy
to zwlaszcza lekéw stosowanych w terapii zaburzen czynnosci
pecherza moczowego, spastycznosci i bélu.

Zmeczenie w SM to co$ wiecej niz tylko znuzenie. Moze
ono sprawié, ze nawet male zadania stang si¢ niewykonalne.
Wiekszos¢ oséb doswiadcza go w jakis sposéb. Badania suge-
ruja, ze jest ono bardziej dotkliwe w przypadku stwardnienia
rozsianego niz w przypadku innych choréb dlugoterminowych.
Jednak tylko okoto 30% oséb ze stwardnieniem rozsianym ofe-
rowane jest jakiekolwiek leczenie zmeczenia. Znalezienie lep-
szych i bardziej dostepnych rozwigzan jest wigc najwyzszym
priorytetem.

Obecnie dostepne opcje leczenia zmeczenia

Lekiem najczesciej stosowanym w zmeczeniu w SM jest
amantadyna. Wyjsciowo byla srodkiem przeciwgrypowym, po-
tem otrzymala rejestracj¢ w chorobie Parkinsona i tez dziala
bardzo dobrze na dyskinezy. Lek nie dziata doraznie, lecz diugo-
falowo. Jest to terapia uznana, ktéra u czesci pacjentéw, niestety
nie u wszystkich, dziata korzystnie zmniejszajac zmeczenie.

Wedlug badan klinicznych obecnie stosowane leki nie
przynosza jednak naprawde znaczacej pomocy, a niektére
z nich maja powazne skutki uboczne. Dlatego prowadzone s3
badania nad skutecznoscia stosowania w przypadku zmeczenia
innych, niefarmaceutycznych metod. Naukowcy z King’s Col-
lege London i Queen Margaret University dokonali przegladu
tych metod i stwierdzili, ze terapia poznawczo-behawioralna
(CBT) moze przynosié istotna poprawe. Okazalo sig, ze cho¢
nie wszystkie problemy sa tylko w twojej glowie, rozmowa
o nich moze naprawd¢ pomac.
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Terapia poznawczo-
-behawioralna (CBT)
dla zmeczenia rézni si¢
od bardziej znanej CBT
dla zdrowia psychicz-
nego. Naukowcy uwa-
zaja, ze infekcje i inne
czynniki  biologiczne
wywoluja  zmeczenie,
a nasze mysli, uczucia i zachowania mogg nastepnie ten stan
pogorszy¢. Badania wykazaly na przyktad, ze zachowania typu
,wzrost i spadek” moga zwickszyé zmeczenie. Kiedy jednego
dnia masz duzo energii, starasz si¢ to wykorzysta¢. Ale po tym
moze nastapic ,zalamanie”, w ktérym unikasz aktywnosci tak
bardzo, jak to mozliwe. Moze to powodowac uczucie frustracji
i niepokoju.

Terapia poznawczo-behawioralna stosowana w przypadku
zmeczenia, na poczatku koncentruje si¢ na osiggnigciu statego
poziomu codziennej aktywnosci i dobrych wzorcéw snu, a na-
stepnie zwickszaniu aktywnosci w miar¢ uptywu czasu. Wazne
jest réwniez, aby nauczy¢ si¢ wspélczucia dla samego siebie
i radzenia sobie z trudnymi emocjami.

Przeglad metod nielekowych wykazal réwniez, ze niektére
rodzaje éwiczen znacznie zmniejszaja zmeczenie zwigzane ze
stwardnieniem rozsianym. Bardzo obiecujace jest polaczenie
¢wiczen, ktére zwigkszaja tetno, sile i réwnowage.

za: MS Matters Spring 2023
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Terapia $wiatlem pomoca w przewleklym
zmeczenia

Najczestszym objawem zwigzanym ze stwardnieniem roz-
sianym jest bardzo silne zmeczenie. Dotyka ono od 75% do
nawet 99% pacjentéw. Wigkszos¢ z nich uwaza zmeczenie
za najbardziej ucigzliwy symptom. Wedlug czesci ekspertow
przyczyna patologicznego zmeczenia moze by¢ uszkodzenie
nerwéw wywolane przez stwardnienie rozsiane.

W niedawnym badaniu, grupa badawcza kierowana przez
prof. Stefana Seidela z Uniwersytetu Medycznego w Wiedniu
wykazala, ze terapia $wiatlem (lightbox) to obiecujaca meto-
da leczenia niefarmakologicznego. Juz po czternastu dniach
stosowania pacjenci objeci badaniem wykazywali wymierne
zlagodzenie objawdéw zmeczenia. Naukowcy po raz pierwszy
oparli si¢ nie tylko na ankietach, ale takze na obiektywnych
pomiarach. U 26 uczestniczacych w badaniu pacjentéw ze
stwardnieniem rozsianym wykluczono inne niz SM przyczyny
zaburzenia snu i czuwania, stosujac metody typowe dla medy-
cyny snu.

— W ten sposéb ustalilismy na przyklad, ze zmeczeni pa-
c¢jenci ze stwardnieniem rozsianym nie cierpia na bezdech sen-
ny ani okresowe ruchy nég podczas snu. Oba te zaburzenia snu
moga prowadzi¢ do zmeczenia w zyciu codziennym — wyjasnit
kierownik badania Stefan Seidel.

Wszystkie badane osoby byly pacjentami Oddzialu Neu-
rologii Uniwersytetu Medycznego w Wiedniu i Wiedenskiego
Szpitala Ogélnego (AKH). Uczestnikéw wyposazono w zrédla
swiatla do samodzielnego testowania w domu. Polowa uczest-
nikéw otrzymala emitujaca $wiatlo dzienne lampe o jasnosci

10 000 lukséw, druga polowa — identyczna lampe, ktéra
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dzigki filtrowi emito-
wala $wiatlo czerwo-
ne o natezeniu ponize]
300 luks6w.

Czerwone s$wiatlo
uzywane przez grupeg
kontrolng nie przy-
nioslo zadnego efektu,
natomiast wyrazne po-
zytywne efekty zaobserwowano w drugiej grupie. Juz po czter-
nastu dniach uczestnicy, ktérzy uzywali lampy $wiatta dzien-
nego o natezeniu 10 000 lukséw przez pét godziny kazdego
dnia, wykazywali poprawe fizycznej i psychicznej wydolnosci.
Grupa uczestnikéw wystawionych na dzialanie jasnego swiatta
byla tez mniej senna w ciggu dnia w poréwnaniu z drugg grupa.

Leczenie swiatlem wydaje si¢ by¢ obiecujaca metodas, jed-
nak autorzy zastrzegaja, ze wyniki nadal wymagaja potwier-
dzenia w kolejnym badaniu na wigksza skale. Dokladne tlo
skutecznosci takiego leczenia ma byé réwniez przedmiotem

dalszych badani naukowych.

za: Multiple Sclerosis Journal — Experimental, Translatio-

nal and Clinical, ,Bright light therapy as a non-pharmacologi-
cal treatment option for multiple sclerosis related fatigue:

A randomized sham-controlled trial’, https://journals.sagepub.
com/doi/full/10.1177/20552173221133262
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POMYSL... WARTO

Jestesmy tak zaangazowani w robienie rzeczy,
aby osiggnqc cele o wartosci zewnetrznej,

ze zapominamy o wartosci wewngtrinej, o tym,
ze w tym wsystkim chodzi o zachwyt
gwigzany g Zyciem.

Joseph Campbell

NADZIE]A 11
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Pamys’l. .. warto

Przypomnij mi mamo...

Jak si¢ juz ma za sobg, a raczej w sobie, trzy czwarte stulecia,
ma si¢ prawo nawet do starczego bajdurzenia, a tym bardziej
korzystania z tego co si¢ przez ten czas méwilo, robilto i mysla-
to — wlasnie w tej kolejnosci. Na przyktad spogladajac w lustro
coraz cz¢sciej i wyrazniej widz¢ w nim mojego ojca, natomiast
w podejsciu do ludzi i zwierzat dostrzegam sposéb reagowa-
nia na nie mojej mamy. Chowalem si¢ na wsi, a tam, te ponad
siedemdziesiat lat temu, oczywiscie nikt dzieciom bajek na do-
branoc nie czytal. Dopiero za mojej pamigci doprowadzono do
wsi prad, praktycznie w kazdej, krytej stomg chalupie, zamiast
podliogi bylo klepisko. Do szkoly ksigzki i zeszyty nosilismy
w katarynkach, czyli w czyms$ na wzér plecakéw ze sztywnej
tektury lub cienkich deseczek. Te drugie byly fajniejsze, zima
mozna bylo je uzy¢ zamiast sanek.

Latem za$, w wakacje, gdy katarynki poszly w kat, a rodzi-
ce i dziadkowie poszli w pole i wie§ przeszla w nasze rece, to

NADZIE]A
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dopiero byt raj. Co prawda pod nieobecnosé¢ rodzicéw powinni
mieé na nas oko najstarsi, ktérzy juz do roboty w polu si¢ nie
nadawali, ale oni zwykle woleli drzemaé w sadzie, niz z nami
si¢ uzeraC. Zabawy musielismy sobie wymysla¢ sami. No i wy-
myslali$my, facznie z puszczeniem z dymem paru zabudowan.
Zwykle jednak nie powodowaly one az tak tragicznych skut-
kéw. Przeciwnie, wiele mnie nauczyly. Po pierwsze, ze nie ma
co ogladac sie na innych, ale samemu trzeba bra¢ si¢ do roboty,
to znaczy do szukania sposobu na wykorzystanie czasu, dopdki
ten czas jeszcze si¢ ma. Pod wieczor przyjda rodzice i trzeba be-
dzie, tak to dzisiaj widze, przestac by¢ rozbawionym dzieckiem
i sta¢ si¢ dorostym. Dzi¢ki temu, jako najstarszy w domu, na
przyktad nauczylem si¢ i polubilem gotowanie.

Jeszcze inne czasy nastaly, gdy juz zalozyli nam elektry-
ke i lampy naftowe poszly na strych, i dali nam kolchozniki,
czyli doprowadzili radiofoni¢ przewodows. Nasza edukacja
bez ksigzek nabrala przyspieszenia. Pamie¢tam pierwsza lekcje
z wychowania obywatelskiego, ktérej udzielit mi méj ojciec.
Od wczesnej wiosny do péznej jesieni pracowal jako ciesla,
natomiast na zime¢ stawal si¢ stolarzem i pracowal w domu,
czyli w duzej izbie. Tam ustawial warsztat stolarski i robil od
krzesel i stoléw poczawszy, a na saniach skonczywszy. Ktére-
go$ roku, gdzies w polowie lat pig¢dziesiatych ubieglego wieku,
w Wielkim Tygodniu w radio zacz¢li méwié o zblizajacych sie
swigtach, ale nie Wielkanocnych, tylko wiosennych. Tego mo-
jemu ojcu bylo juz za wiele. Ojciec nasz, jesli uzywal grubego
slowa, to bardzo, bardzo rzadko i wtedy nie bylo przepros. Na
gipsowym odbiorniku wyladowal ojcowski hebel, dla niewta-
jemniczonych strug, i w chatupie zalegla cisza. Ojciec pozbie-
ral z podlogi skorupy oraz inne czgsci i wynidst do sieni. Po
chwili wrécil i powiedzial: ,Nie bedzie mi tu komuszysko dupy
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zawracal”. Od tamtej pory wiedzialem, ze trzeba uwazaé na
réznych przekrecaczy, bo czlowiekowi normalnemu Zle robig.
A jesli juz jeste$my przy Wielkanocy, to moze jeszcze jedno
wazne, przynajmniej dla mnie, wspomnienie. Tym razem, ze
tak pow1em troche nabozne.

Z mojej wsi, ktéra wtedy nazywata sic Zwiartéw, a teraz
Zwiartéw, do kosc101a w Dzierazni bylo dobre pét godziny
drogi, wiosng bardzo blotnistej, bo lessowej, co w dotarciu na
nabozeristwo w niczym nie przeszkadzalo. Moja rodzina, jak
wszyscy, oczywiscie z malymi wyjatkami, byla, powiedzialbym,
pobozna zdroworozsagdkowo, podobnie jak nasz éwczesny pro-
boszcz ks. Witold Korsak. A tak wcale nie na marginesie, tych
najpézniejszych jakos nie lubilismy, gdyz byli, a raczej byly, nie
do uzycia. Ta zdroworozsadkowo$¢ przejawiala si¢ w posza-
nowaniu naturalnego biegu rzeczy. Na przyklad w czasie sia-
nokoséw, czy we zniwa, gdy w niedziele zbieralo si¢ na deszcz,
zadnemu chlopu, a to znaczy takze Zzadnej kobiecie, dziecku
czy dziadkom, przez chwile w glowie nie postalo, Zeby zamiast
zwozi¢ siano z 13ki, czy zboze z pola do stodoty, i§¢ do kosciola.
Nawet gdy kto$ z tego powodu mial jakies zgrzyty w sumieniu,
W nastepng niedziele wspomniany proboszcz wchodzit na am-
bong i ogtaszal: ,W ubiegla niedzielg, kiedy rano przez okno
zobaczylem, ze idzie
wielka chmura i bedzie
lato, dalem wam wszyst-
kim dyspensg, bo chleb
to rzecz $wigta i nie wol-
no go marnowaé. Za to
teraz trzeba si¢ pomod-
li¢: Ojcze nasz” itd.
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Ale zaraz, mialo by¢ o Wielkanocy, a tu mamy o lecie. To
teraz bedzie o $niadaniu wielkanocnym. W Zwiartowskich do-
mach w Wielka Niedzielg¢ na $niadanie nie podawano zurku,
ale bialy barszcz, ktéry zaczynano przygotowywaé juz tydzien
wezeséniej. Najpierw trzeba byto w glinianym garnku zalaé cie-
pla woda kilka kromek razowego, Zytniego chleba i odstawi¢
w cieple miejsce, ,zeby si¢ zakwasilo”. W Wielka Sobote po
poludniu zawartosci garnka, po przecedzeniu przez ,szmat-
ke”, dodawano do wywaru (rosolu z kosci) i zagotowywano.
W Wielka Niedzielg, po powrocie z rezurekgji, barszcz tylko
podgrzewano, jako ze ani w Boze Narodzenie, ani tym bardzie;
w Wielkanoc gotowaé nie bylo mozna. Przy stole barszcz, po
zaciggnieciu $mietang, nalewano do talerzy i dodawano pokro-
jona w kostke paske, nazywang dzisiaj, moim zdanie nietadnie,
swieconka. Nasza paska to po prostu tzw. koszyk wielkanocny.
Zatem paska, w przeciwieristwie do $wieconki, ktéra kojarzy
si¢ jedynie z gastronomig, niesie ze sobg, méwigc patetycznie
i w tym przypadku wiasciwie, pamig¢ wiekéw. Nawigzuje do
wieczerzy paschalnej ,naszych starszych braci w wierze” Zydoéw,
do Ostatniej Wieczerzy Pana Jezusa z apostolami, a nawet do
przedchrzescijaiskich $wigt ku czci zmarlych. A nawet wigcej
— $niadanie wielkanocne, dzigki temu barszczowi z paska, przy-
pomina, ze najwazniejsze dla czlowieka rzeczy od zawsze dzialy
si¢ przy stole. W chrzescijafistwie na przyklad wszystko zacze¢lo
si¢ na weselu w Kanie Galilejskiej, gdzie Jezus w sobie wlasciwy
sposob, ratuje szczgscie nowozericéw przed zniszczeniem.

Przypomina tez, ze Jezus chetnie korzystal z zaproszenia
na posilek czy przyjecie, zwlaszcza gdy zapraszali Go ludzie
uchodzacy za bezboznikéw. Wreszcie gdy byt juz bliski $mierci,
Jezus zbiera uczniéw przy stole, zeby si¢ z nimi uméwié na dal-
sze spotkania, juz spoza grobu. Obiecal im, ze jesli tylko zbiora
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si¢ w kilka os6b, zaczna Go wspominad, czyta¢ co o Nim na-
pisali swiadkowie czy Bibli¢ oraz dzieli¢ si¢ chlebem i winem,
a wiec posilac sig, tak On bedzie z nimi. Tak juz bowiem jest,
ze Bég kocha przebywaé z ludzmi takimi, jakimi sa, dobrymi
i zlymi.

Patrzac z perspektywy wielu lat musz¢ przyznaé, ze moj
ojciec, rozbijajac radioodbiornik, mial racje i nie mial racji.
Mial, gdyz dobrg rzecza jest umiejetnos$¢ odrézniania dobra od
zla, prawdy od falszu, pigkna od brzydoty. Natomiast niedobra
jest rzecza uzycie sily tam, gdzie wystarczylyby stowa. Ale, nie
bylbym jezuita, gdybym to ,ale” sobie odpuscil: Ale, jak byto,
tak bylo, cenng umiej¢tno$¢ przekazali mi rodzice i méj zZwiar-
towski §wiat, jego kultura — ,placz z placzacymi i $miej si¢ ze
$miejacymi’.

ojciec Waclaw Oszajca SJ
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Zmeczenie w SM i jak sobie z nim radzié

Mingt okolo rok odkgd miatem powazny rzut, ktory ostabil
moje nogi i spowodowat wigksze zmeczenie. Kiedy w przesziosci
mialem rzuty, problemy zawsze ustgpowaty po kilku miesigcach
i bylem w stanie kontynuowac normalne czynnosci. Tym razem
Jednak nadal czesto sig potykalem i kazdego popotudnia bylem
bardzo zmgczony. Staralem si¢ utrzymywac normalng rutyng fi-
zyczng i ignorowac objawy, nadal chodzgc codziennie na lunch do
restauracyi w dot ulicy, chodzqgc po schodach zamiast jeZdzic win-
dg itp. Kiedy mdj szef wspomnial o mojej zmniejszonej wydajno-
sci popotudniami wiedzialem, Ze lepiej sprobowac czegos nowego.
Zadzwonilem do Stowarzyszenia SM i poszediem na cwiczenia
rehabilitacyine i terapig Zajeciowq. Podczas sesji odkrylem, ze wie-
le rzeczy, ktore robig, przyczynia sig do mojego popoludniowego
gmeczenia, ale moge sprobowac to zmniejszyc. Na przyklad otrzy-
malem ortezg, ktdra pomogla mi uniesc stope, co faktycznie spowo-
dowalo, Ze bylem mniej zmgczony. Program cwiczen aerobowych,
ktory roxpoczglem, naprawdg pomdgt mi znéw poczuc sig spraw-
nym. Zmniejszajqgc ilos¢ stania i chodzenia w ciggu dnia odkry-
lem, ze moge znowu pracowac. Mdj szef skomentowal poprawe.
Teraz, mimo ze objawy wyglgdajq na trwate, naprawdg radze
sobie calkiem dobrze i, co wigcej, mam satysfakcje z tego, jak sobie
poradzitem z tym problemem.
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Sa rézne rodzaje zmeczenia zwia-
zanego ze stwardnieniem rozsianym:

e zmeczenie zwigzane z prob-
lemami z poruszaniem si¢ _

W przypadku stwardnienia roz- %
sianego problemy z poruszaniem si¢
moga sprawiaé, ze zwykle czynnosci
wymagaja tak duzego wysitku fizycz- =
nego, ze osoba jest nim wyczerpana. ;=
Jest to szczegélnie prawdziwe w przy-
padku o0séb z ostabieniem rak lub nég.

e zmeczenie ruchowe

Jest to rodzaj zmeczenia wystepujacy w mieéniach (najezes-
ciej nég lub ramion), ktére nie otrzymuja odpowiednich im-
pulséw nerwowych z powodu demielinizacji. Migénie te moga
szybko si¢ meczy¢ przy wielokrotnym uzyciu, powodujac uczu-
cie skrajnego oslabienia i regenerujac si¢ po okresie odpoczynku.

e zmeczenie zwigzane z problemami oddechowymi

Stwardnienie rozsiane moze czasami wplywac na oddy-
chanie, a gdy tak si¢ dzieje nawet proste czynnosci moga by¢
meczace. Dotyczy to zwlaszcza oséb, u ktérych wystepuja naj-
powazniejsze fizyczne objawy SM.

e pierwotne zmeczenie zwigzane ze stwardnieniem
rozsianym
Jest to diagnoza eliminacyjna. Po wykluczeniu lub skutecz-
nym leczeniu wszystkich innych przyczyn zmeczenia, pozosta-
je pierwotne zmeczenie SIM.
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Te trudne okresy nie zawsze s3 rozumiane przez rodzine,
opiekunéw ilekarzy. Najczgsciej zalecana rada ,wez si¢ w gars¢”
oczywiscie nie ma tu zadnego zastosowania. W okresach nasi-
lenia tego objawu trzeba zastosowaé wobec siebie pewna ,tary-
te ulgowq”, tzn. unikaé przemeczenia, unika¢ nadmiaru uzywek,
uregulowac tryb zycia, pamigta¢ o wlasciwej liczbie godzin snu
i nie mie¢ do siebie pretensji o mniejszg niz dawniej wydolnosé
zawodow3 lub domows3.

Jak mozna sobie poméc?

o oslabienie lub problemy z koordynacja mieéni (ataksja)

Pomocg moze by¢ sprzet ulatwiajacy poruszanie sie (urza-
dzenia wspomagajace chdd i urzadzenia ulatwiajace poruszanie
si¢): laski, kule, chodziki, urzadzenia do przenoszenia, wézki
inwalidzkie, skutery. Pomocny moze by¢ tez odpowiedni pro-
gram ¢wiczen — niewielka poprawa sily i elastycznosci moze
ulatwi¢ codzienne czynnosci.

WAZNE: Wprawdzie ¢wiczenia fizyczne zmniejszaja
problemy zwigzane ze zmg¢czeniem w stwardnieniu rozsianym
u niektérych oséb, ale nie pomagaja wszystkim. Wtasciwy pro-
gram ¢wiczent powinien zwigcksza¢ poziom energii, a nie go ob-
nizaé. Przed podjeciem ¢wiczen skonsultyj sie z fizjoterapeuta
i uzyskaj zgode swojego lekarza.

Nie myl ¢wiczen fizycz-
nych z funkcjonowaniem. oETo

Korzystaj z windy, a nie ze
&l |

schodéw. Korzystaj z miejsc
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parkingowych przeznaczonych dla oséb niepetnosprawnych —
oszczgdzaj kroki i energie.

e spastycznos¢

Pomocne moga by¢ ¢wiczenia rozciggajace. Bedziesz czud
si¢ lepiej i poruszac si¢ sprawnej, jesli utrzymasz cialo tak ela-
styczne, jak to tylko mozliwe. Fizjoterapeuta moze pokazal
prawidlows forme odpowiednich éwiczen rozciagajacych.

Leki na spastyczno$¢ moga poméc w rozluznieniu, jednak
mogg réwniez zwigksza¢ zmeczenie.

WAZNE: Jesli przyjmujesz leki na spastyczno$é, nie przyj-
muj $rodkéw uspokajajacych ani alkoholu, w tym $rodkéw na-
sennych bez recepty. W razie jakichkolwiek pytan dotyczacych

tego, ktére leki sa dozwolone, nalezy zwréci¢ si¢ do lekarza.

e problemy z oddychaniem

Techniki oddychania mogg pomdc. Fizjoterapeuta moze
nauczy¢ ¢wiczenn oddechowych majacych na celu poprawe wy-
dajnosci pluc.

Jezeli siedzisz na wézku, wazna jest réwniez wlasciwa po-
stawa i oparcie. Fizjoterapeuta moze poleci¢ zmiany i wska-
za¢ pomoce, ktére sprawia, ze od-
dychanie bedzie mniej meczace. Na y/‘}@}qi
przyktad zmiana z r¢cznego wozka -
inwalidzkiego na wézek z napgdem
elektrycznym moze znacznie zla- ﬂ
godzi¢ zmeczenie zwigzane z oddy-
chaniem. Zmiana krzesta z migkkim
oparciem na krzeslo z podparciem
ledzwiowym réwniez moze by¢ po-
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mocne. Siedzenie w pozycji wyprostowanej zamiast zgarbionej
czesto ulatwia oddychanie.

Co mozesz sam zrobi¢, zeby sobie poméc?

e Rzu¢ palenie, bo to obcigza pluca, pogarszajac zmecze-
nie, a oddychanie i proste czynnosci nie beda juz tak meczace.

e Wprowadz dobrze zbilansowang, niskotluszczows diete
z duzg iloscig biatka i odpowiednig iloscig plynéw — doda or-
ganizmowi energii.

o Zaplanuj swéj dzient zgodnie z naturalnym rytmem bio-
logicznym i ustal harmonogram snu. Jesli bezskutecznie pré-
bujesz zasna¢ przez ponad 30 minut, wstan z 16zka i wykonaj
spokojna czynnosé, az poczujesz si¢ zmeczony.

e Dostosuj poziom aktywnosci. Zaplanuj czynnosci, kté-
re musisz wykonaé, w czasie, kiedy masz najwigcej energii.
Oszczedzaj sity na to, co jest dla ciebie najwazniejsze. Ustal
priorytety, a nastepnie skup si¢ na nich. Ogranicz zadania, kté-
re nie s3 naprawde konieczne.

 Upewnij si¢, ze pijesz duzo wody w ciagu dnia, bez wzgle-
du na to, co jeszcze pijesz. UWAGA: Kofeina moze utrudniaé
zasypianie. Alkohol moze poméc
ci zasnad, ale moze uniemozliwié ci
spokojny sen. - _

o Pij chtodne plyny. Obnizenie : w |
temperatury ciala pomaga poczu¢ -
si¢ wypoczetym. Chlodne prysznice,
klimatyzacja, plywanie lub terapia
w basenie w chiodnej wodzie, lekkie
ubrania i sprzet chlodzacy moga po-
moéc pokonaé efekty przegrzania.

NADZIE]A
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Korzystaj z drzemek. Drzemka to spokojny okres odpo-
czynku — niekoniecznie snu —w ciggu dnia, kiedy normalnie nie
$pisz. Daje odpoczaé zmeczonym mie$niom i pompuje energie
z powrotem do organizmu. Przygotowujac si¢ do drzemki wy-
lacz telewizor czy komputer lub przejdz do cichego otoczenia.
Miejscem moze by¢ kanapa, fotel, 16zko (na wierzchu, a nie pod
koldra). Mozesz nawet drzemaé z gtows na biurku. Rozluz-
nij obciste ubrania (nie zakladaj bielizny nocnej). Przyciemnij
swiatla. Jesli nie mozesz tego zrobié, zwrd¢ si¢ w strong $ciany
lub uzyj maski na oczy. Zasun zaslony lub rolety. Uzywaj lek-
kiego przykrycia, zeby uniknaé wychlodzenia lub przegrzania.

Drzemka moze trwaé 10-30 minut, nawet trzy razy dzien-
nie lub 1-2 godziny, nie cz¢dciej niz raz dziennie. Trzeba jednak
pamigtaé, ze drzemki s3 pomocne tylko wtedy, gdy nie zaklé-
€aj3 snu nocnego.

za: Fatigue: What You Should Know,

w: A guide for people with SM
bttps://www.nationalmssociety.org/NationalMSSociety/
media/MSNationalFiles/Brochures/Brochure-Fatigue-What-
-You-Should-Know.pdf
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Dobre samopoczucie duchowe —wlaczanie
duchowosci do swojego zycia

Duchowo$¢ mozna rozumie¢ jako to, co nadaje zyciu sens
i poczucie witalnosci. Kiedy ludzie laczg si¢ ze swoim duchowym
wnetrzem, czujg si¢ skupieni, spokojni i pelni energii. Duchowos¢
jest poteznym elementem ludzkiego doswiadczenia, ktéry moze
poméc w osiggnieciu dobrego samopoczucia w obliczu zyciowych
wyzwan i przeszkéd, w tym Zzycia z chorobq taka, jak SM.

Przekonania religijne moga, ale
nie muszg, by¢ kluczowe dla ducho-
wosci danej osoby. Dla niektérych
religia jest sila napedowsa lub zasa-

3 organizujacg ich duchowos¢. Dla
innych sfera duchowa znajduje od-
zwierciedlenie w ich zwigzku z na-
turg, innymi ludZzmi, formami sztuki lub czymkolwiek innym,
co nadaje ich Zyciu szczegdlne znaczenie.

Wiele razy w zyciu uswiadamiamy sobie, najczesciej w ob-
liczu powaznej zmiany lub kryzysu, ze jestesmy w duchowe;
podrézy. Chiriski znak oznaczajacy kryzys sktada sie z dwéch
znakéw, z ktérych jeden oznacza niebezpieczenstwo, a drugi
szans¢”. Kazdy kryzys przynosi obawy o niepewng przyszlos¢,
ale takze mozliwosci rozwoju, w tym:

e stawanie si¢ bardziej samoswiadomym;

 odkrycie wewnetrznych mocnych stron i zasobows;

 znalezienie sensu w wyzwaniu,

 odkrycie wigkszej réwnowagi, harmonii i celu;

« zmiana poczucia bezsilnosci w poczucie tworczej sity;

« znalezienie mozliwosci rozwoju osobistego i zwigkszo-

nej odpornosci;
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« poglebione, bardziej znaczace relacje z innymi.

Jesli wyobrazasz sobie zycie jako $ciezke, a kryzysy lub wy-
zwania jako objazdy po drodze, ponizsze uwagi moga poméc ci
w poruszaniu si¢ w tej podrézy.

Rozpoznawanie znaczenia emocji

Zal jest naturalng reakcja na strate. Niezaleznie od tego, czy
jest to utrata ukochanej osoby, diagnoza stwardnienia rozsiane-
go, zmiana w funkcjonowaniu lub jakiekolwiek inne zakléce-
nie na $ciezce zycia, zdrowa zaloba jest pierwszym krokiem
w kierunku uzdrowienia. Proces zaloby przygotowuje grunt
pod wyznaczanie celéw, kreatywne rozwigzywanie probleméw
i rozwdj osobisty.

Identyfikacja tego, co cie wyczerpuje i tego,

co ci¢ podtrzymuje

Radzenie sobie ze zmianami i wyzwaniami wymaga ener-
gii. Biorgc pod uwage, ze zmeczenie jest jednym z najczestszych
i najtrudniejszych objawéw stwardnienia rozsianego, pomocne
jest zidentyfikowanie rzeczy w twoim zyciu, ktére wyczerpuja
ci¢ fizycznie i emocjonalnie, a takze rzeczy w twoim zyciu, kté-
re stymuluja, napedzaja i uzupelniajg energie.

Uporzadkowanie priorytetow

Gdy energia jest ograniczona, a wyzwania zyciowe wydaja
si¢ tworzy¢ niekorniczace si¢ przeszkody, pomocne jest ustale-
nie priorytetéw w zakresie sposobéw wydatkowania energii —
zaréwno fizycznej, jak i emocjonalnej — oraz czasu. Skupianie
swojej energii na rzeczach, ktére s dla ciebie najwazniejsze
i najbardziej zgodne z twoimi celami i warto$ciami osobistymi,
jest czgscig pozostawania na $ciezce duchowe;j.
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Utrzymywanie réwnowagi w relacjach

Wyzwania zyciowe danej osoby, w tym nieprzewidywalne ob-
jawy SM, wplywaja réwniez na bliska rodzing i przyjaciét. Cza-
sami zmieniajg role i obowigzki w zwiazku, wplywaja na wspélne
dzialania, kwestionujg intymno$¢, wymagaja przedefiniowania
wspolnych planéw i celéw. Praca nad utrzymaniem réwnowagi
i wiezi w cennych relacjach jest czg¢scig duchowej Sciezki cztowieka

Eaczenie si¢ ze swoim prawdziwym ,ja”

Czgscig duchowej podrézy jest taczenie si¢ ze swoim praw-
dziwym ,ja”.,Ja’, ktére rozpoznaje i ufa wlasnym motywacjom,
emocjom i pomyslom, rozpoznaje swoje mocne i slabe strony,
dziala w sposéb odzwierciedlajacy osobiste wartosci i potrzeby
oraz pozwala na prawdziwg intymno$¢ z innymi.

Budowanie duchowosci w swoim Zyciu

Codzienne zZycie czesto jest pod zbyt duza presja, by zna-
lez¢ czas na wewngtrzng refleksje, sSwiadomo$¢ uczué — wias-
nych i innych — oraz rozwdj osobisty. Znalezienie i utrzymanie
swojego duchowego ,ja” wigze si¢ z wygospodarowaniem cza-
su i przestrzeni na odkrywanie, pielegnowanie i uzupelnianie
swojego wewnetrznego ,ja’, skupianie sie z intencja na mozli-
wosciach zmiany i rozwoju oraz
pozostawanie otwartym na
nowe pomysly, uczucia i sposo-
by interakcji ze §wiatem.

za: https://www.natio-
nalmssociety.org/Living-Well-
-With-MS/Spiritual-Well-
-Being
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* Warto wiedzieé, ze przywolane w tekscie popularne
stwierdzenie, ze chifski zapis stowa ,kryzys” to niebezpieczen-
stwo 1 szansa — nie jest do korca prawdziwe.

Wedlug amerykanskiej dziennikarki Emily Hsiu-Ching
Chang, kryzys fa#l (wéi ji), gdzie f& (wéi) rzeczywiscie thuma-
czy si¢ jako ,niebezpieczeristwo, zagrozenie”. Jednak #1(ji) samo
w sobie nie przektada si¢ jako ,szansa”. Hle= (ji hui) ozna-
cza ,okazje”, ale doktadne tlumaczenie samego #l (ji) to raczej
,kluczowy punkt, w ktérym co$ zaczyna si¢ zmienia¢”. Mozna
uznaé, ze ten polaczony efekt jest nawet bardziej pouczajacy
niz czesto reklamowany mem ,niebezpieczendstwo + szansa’.
W kryzysie musimy by¢ swiadomi niebezpieczenstwa i robi¢
wszystko, co w naszej mocy, aby osiagnaé pozytywny wynik.

za: https://www.linkedin.com/pulse/chinese-word-crisis-
-emily-chang

A moze rekolekcje?

Jedna z propozycji pomocy we
wlaczeniu duchowosci w swoje zy-
¥ cie moze by¢ uczestnictwo w kilku-
| dniowych rekolekcjach w milcze-
niu prowadzonych wedlug metody
swietego Ignacego Loyoli. Takie
rekolekcje organizujemy od ponad
30 lat — najpierw w Magdalence pod
Warszawg, potem w Braiszczyku nad Bugiem, a od szesciu lat
w Warszawie-Falenicy.
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Przez wiele lat te rekolekcje pro-
wadzil jezuita, ojciec Jerzy Zakrzewski,
sam chory na SM (na zdjeciu z prawej
strony). Potem, znany wielu z nas, oj-

ciec Wactaw Oszajca (na zdjeciu poni- [

zej z prawej strony), a takze inni jezuici.
Od poczatku, oprécz chorych
na SM, w rekolekcjach uczestnicza
osoby z innymi rodzajami niepel-
nosprawnosci. Osobami potrzebu-
jacymi pomocy opiekuja si¢ wolon-
tariusze, ktorzy tez odprawiajg swoje
rekolekcje. Wszyscy uczestnicy two-
rz3 wspdlnote sprawnych i mniej
sprawnych, ktérzy wspdélnie, chociaz
w milczeniu, modlg sie, medytuja.
Rekolekcje sa czasem wyciszenia,
oderwania od codziennego ,prze-
bodzcowania” (stuzy temu milczenie
i wylaczone komorki) i skupienia na

A
sprawach ducha, na tym, co najglebiej w nas szuka odpowiedzi
na pytanie o sens zycia, relacje z Bogiem, ludZmi i samym soba.

Ponizej prezentujemy fragmenty wypowiedzi uczestnikéw re-
kolekdiji, cztonkéw Oddziatu Warszawskiego PTSR, ktérzy dzie-

lili si¢ swoimi wrazeniami w poprzednich numerach Nadziei.

W sierpniu uczestniczylam w rekolekcjach ignacjariskich dla
0s0b niepetnosprawnych. Rekolekcje to osobista modlitwa w kli-
macie milczenia. Przyznaje: bylam petna obaw. Duchowosc sw.
Ignacego z Loyoli wydawala mi sig ogromnie surowa. Pigc dni
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w milczeniu i medytowanie nad
Stowem Bozym pod okiem Opickuna
duchowego (obiektywizujemy swoje
doswiadczenie duchowe z osobg to-
warzyszgcq). Dotgd nie medytowa-
tam. Mysli, ktore mi towarzyszyly
byly takie: nie podolasz, daj sobie
spokdj, wycofay sig.

: Na szczgscie zdecydowalam sig
__ im nie poddac. I jakze dobrze sig
stato. Byl to pigkny czas, obfitujgcy
w niezwykle doswiadczenia ducho-
we. Czas spedzony na rekolekcjach
byt dla mnie czasem autentycznie
blogostawionym. Po pierwsze, mimo obaw dalam rade zachowac
milczenie. Po drugie, powoli zaczglam uczyc sig medytowac nad
Stowem Bozym — dostownie z godziny na godzing byly postepy
(czas na rekolekcjach jest o wiele bardziej intensywny niz w co-
dziennym zyciu). Po trzecie, Pan Bdg rozwigzal kilka wezlow,
ktore petatly moje Zycie. I po czwarte, uwolnit mnie od wigzgcych
mnie schematow, w tym bardzo mi pomdgt o. Wactaw Oszajca.

Beata, chora na SM

Mysli w ciszy ignacjariskich cwiczeri daly mi wnikliwe spoj-
rzenie w glgb siebie, ktdre mnie nie dofuje. Wrecz przeciwnie —
dostalam dawke mocy i prawdziwej otuchy nie tylko od osoby,
przed ktorg moglam snuc wyniki mej medytacji. 1o bylo Cos wig-
cej. Panujgce obowigzkowo milczenie temu sprzyjalo, dawalo wy-
ciszenie. 1ym bardziej, ze atmosfera wsrod uczestnikow byla ser-

28 NADzIEA



Migdzy nami

deczna — porozumienie bez stow to byl (R
i usmiech, i spojrzenie pelne akceptacyi. |
Te kilka dni spowodowalo, ze po ISESNES
powrocie prysngla mialkos¢ Zycia, da- SR
Jac miejsce radosti i poczuciu sensu co- S
dziennych zmagani. Bede wracac do
medytacji przez caly rok — wedlug za-
lecen! “

Ewa (chora na SM)

Po tym tygodniu widzg, ze rekolekcje odcisngly sig trwale
w moim sercu i Zyciu codziennym — w modlitwach i medytacjach
nad Stowem Bozym, wyciszeniu. Nie chee si¢ rozpisywac, tylko
anegdotycznie przytocze, ze w czwartek zaraz po powrocie % re-
kolekeji na warszawski Kamionek, patrzylem na miasto jakbym
praybyt z innej planety: o co chodzi w tym pospiechu, ludzkim za-
bieganiu, ulicznym zgietku? Oczywiscie zapomnialem kodu wej-
sciowego do mojej kamienicy, o kodzie PIN do karty kredytowej nie
wspominajgc :-).

Bylem tym zaskoczony, ale jak wewngtrznie radosny, w ci-
szyl... bo przeciez ,Wszystko moge w Tym, ktory mnie umacnia”
— jak napisat sw. Pawel w Listie do Filipian 4,13.

Michat, opiekun uczestniczqcy w rekolekcjach

Moze wigc warto sprébowac i wzia¢ udzial w takich reko-

lekcjach. Zapraszamy!

Katarzyna Czarnecka
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Rewolucyjne zmiany w $§wiadczeniach
dla 0séb z niepelnosprawnosciami i os6b

je wspierajacych

Poczatek tego roku przynidsl szereg zmian w $wiadcze-
niach dla oséb z niepelnosprawnosciami i ich opiekunéw.
Oprécz wprowadzenia zupelnie nowego swiadczenia wspiera-
jacego, o ktére mogg ubiegal si¢ bezposrednio osoby z niepel-
nosprawnosciami, ustalono nowe zasady korzystania ze $wiad-
czenia pielegnacyjnego. Jednoczesnie osoby, ktére nabyly prawo
do swiadczenia pielegnacyjnego przed koncem 2023 r., beda
mogly zdecydowad, czy chcg kontynuowa¢ pobieranie §wiad-
czenia na dotychczasowych zasadach czy skorzystaé¢ z nowych
przepiséw. O czym zatem warto pamietac?

Swiadczenie pielegnacyjne na nowych zasadach

— czyli praca bez limitu, ale ograniczony wiek

Swiadczenie pielegnacyjne na nowych zasadach przystugu-
je z tytulu opieki nad osobg z niepelnosprawnoscia, legitymu-
jaca si¢ orzeczeniem o niepelnosprawnosci, ktéra nie ukonczy-
ta 18. roku zycia.

Jedna z najistotniejszych, a zarazem dlugo oczekiwanych
zmian, jest usuniecie przestanki koniecznosci rezygnacji z za-
trudnienia lub innej pracy zarobkowej. Oznacza to, ze opie-
kunowie, w okresie pobierania §wiadczenia pielegnacyjnego,
a wiec do ukonczenia przez dziecko 18. roku zycia, moga bez
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zadnych ograniczenn podejmowaé pracg. Swiadczenie pieleg-
nacyjne jest przyznawane niezaleznie od dochodéw rodziny.
Réwniez ustalone prawo do emerytury czy renty nie jest juz
dluzej przeszkoda w przyznaniu $wiadczenia pielegnacyjnego.

A zatem osoby, ktére zdecyduja si¢ na pobieranie swiadcze-
nia pielegnacyjnego na nowych zasadach, nie muszg juz dluzej
wybieraé miedzy pobieraniem $wiadczenia pielegnacyjnego
a praca zawodows.

Od 1 stycznia 2024 r. uchylony zostal réwniez analogiczny
przepis uzalezniajacy przyznanie $wiadczenia pielggnacyjnego
rolnikom, malzonkom rolnikéw lub domownikom, od warun-
ku zaprzestania prowadzenia gospodarstwa rolnego lub pracy
w gospodarstwie rolnym.

Z jednej strony wprowadzone zmiany ulatwiaja dostep do
swiadczenia, eliminujac przestanke koniecznosci rezygnacji
z pracy zarobkowej, z drugiej znacznie ograniczaja krag oséb
do niego uprawnionych. Wezesniej bowiem wiek osoby wy-
magajacej opieki nie warunkowal uprawnienia do §wiadczenia.
Aktualnie $wiadczenie pielegnacyjne z tytulu sprawowania
opieki nad osobg z niepelnosprawnoscia przystuguje tylko do
ukoniczenia przez niepelnosprawnego 18. roku zycia. PézZniej
prawo do §wiadczenia pielegnacyjnego wygasa, a pelnoletnia
osoba z niepelnosprawnos$cia moze ubiegaé si¢ o swiadczenie
wspierajace, o ktérym piszemy ponize;.

Tym samym, w obecnym stanie prawnym pelnoletnosé oso-
by z niepelnosprawnoscia wymagajacej opieki stanowi nows,
negatywng przestanke uzyskania §wiadczenia pielggnacyjnego.

Uprawnienie do $§wiadczenia pielegnacyjnego na nowych
zasadach przystuguje:

1. matce albo ojcu,
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2. innym osobom, na ktérych cigzy obowigzek alimenta-

cyjny, a takze malzonkom,

3. opiekunowi faktycznemu dziecka,

4. osobom sprawujacym piecze zastepcza

jezeli sprawuja opieke nad osobg niepelnosprawng w wieku
do ukoniczenia 18. roku zycia.

Co istotne, nowelizacja przewiduje znaczne wsparcie wie-
lodzietnych rodzin, gdzie wigcej niz jedno dziecko legitymuje
si¢ orzeczeniem o niepelnosprawnosci. Do tej pory w takiej
sytuacji rodzic mégl liczy¢ na tylko jedno $wiadczenie. Od
1 stycznia 2024 r. $wiadczenie pielegnacyjne jest podwyzszo-
ne o 100% na kazda kolejng niepelnoletnia osobe z niepeino-
sprawnoscig, nad ktérg sprawowana jest opieka.

Zgodnie z nowymi przepisami, w przypadku $mierci osoby
z niepelnosprawnoscia, opiekun zachowa prawo do swiadcze-
nia pielegnacyjnego do ostatniego dnia miesigca nastepujacego
po miesigcu, w ktérym nastapit zgon.

Swiadczenie pielegnacyjne na starych zasadach

— czyli ochrona praw nabytych, ale bez dodatkowego

zarobku

Jednoczesnie wprowadzone zmiany przewiduja ochrong
tzw. praw nabytych. Swiadczenie pielegnacyjne, do ktérego pra-
wo powstalo do 31 grudnia 2023 r.,
moze by¢ dalej pobierane na starych
zasadach.

Oznacza to, ze osoby te moga
____ pobiera¢ $wiadczenie na pelnolet-
.= nie osoby z niepelnosprawnoscia,
= ale jednoczesnie tak jak dotychczas,
® nic moga podejmowaé pracy za-
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robkowej lub otrzymywaé innych §wiadczen, np. emerytalno-
-rentowych. Podjecie pracy zawodowej bedzie bowiem laczylo
si¢ z utratg prawa do $wiadczenia. Podobnie, jesli pelnoletnia
osoba z niepelnosprawnoscig uzyska swiadczenie wspieraja-
ce, jej opiekun utraci prawo do dotychczasowego swiadczenia
pielegnacyjnego. Warto o tym pamietac i odpowiednio zapla-
nowa¢ budzet, bowiem od dnia zlozenia wniosku o §wiadcze-
nie wspierajace, wyplata swiadczenia pielggnacyjnego zostanie
wstrzymana.

Co wigcej, opiekun bedzie mégt zachowac prawo do pobie-
rania §wiadczenia pielegnacyjnego na starych zasadach, nawet
w przypadku uzyskania nowego orzeczenia o stopniu niepel-
nosprawnosci albo orzeczenia o niepelnosprawnosci. Warun-
kiem kontynuowania poboru $wiadczenia na starych zasadach
jest to, aby wniosek o nowe orzeczenie zostal zlozony w cia-
gu trzech miesi¢cy od dnia nastepujacego po dniu, w ktérym
uplynela waznos¢ starego dokumentu, a nastgpnie zlozenie
wniosku o przyznanie §wiadczenia pielegnacyjnego w terminie
3 miesiecy od dnia wydania nowego orzeczenia.

Powstaje zatem pytanie, co z osobami, ktére zlozyly wnio-
sek o swiadczenie pielggnacyjne np. w grudniu 2023 r. i do tej
pory nie otrzymaly decyzji w swojej sprawie? Sytuacje te regu-
luja przepisy przejsciowe, a watpliwosci interpretacyjne pomaga
rozwia¢ opublikowane w tym zakresie stanowisko Ministerstwa
Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej. Prawo do $wiadczeni ro-
dzinnych ustala si¢, poczawszy od miesigca, w ktérym wplynat
wniosek z prawidlowo wypelnionymi dokumentami, do korica
okresu zasitkowego. A zatem, jesli osoby te co najmniej na dzien
31 grudnia 2023 r. spelnily wszystkie warunki uprawniajace do
przyznania §wiadczenia pielegnacyjnego, to dalej maja szanse na
otrzymanie §wiadczenia pielegnacyjnego na starych zasadach.
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Jezeli natomiast ktérakolwiek z przestanek, np. rezygnacja
z zatrudnienia nastapi dopiero w 2024 r., to biorgc pod uwa-
ge, ze prawo do $wiadczenia pielegnacyjnego nie powstalo do
31 grudnia 2023 r., sSwiadczenie pielegnacyjne na starych zasadach
w tym przypadku nie bedzie przystugiwalo. Opiekun taki moze
by¢ ewentualnie uprawniony do $wiadczenia na nowych zasadach.

Analogiczne zasady bedg mialy zastosowanie do oséb, kt6-
rych wniosek zostal co prawda rozpatrzony przed 1 stycznia
2024 r., natomiast otrzymaly decyzje odmowng. W takiej sy-
tuacji, mimo zmiany przepiséw, warto odwolywac si¢ od takiej
decyzji. W zaleznosci od rozstrzygniecia SKO lub wlasciwego
sadu, moze si¢ bowiem okazaé, ze prawo do §wiadczenia po-
wstalo do 31 grudnia 2023 r. i wéwczas istnieje mozliwo$¢, ze
wsparcie zostanie przyznane na starych zasadach.

Podsumowujac, dla rodzin, ktére zdecyduja si¢ kontynuo-
waé pobieranie swiadczenia pielegnacyjnego na starych zasa-
dach, warunki obowigzujace do konica 2023 r. pozostaja w mocy.
Natomiast osoby te w kazdej chwili beda mogty podja¢ decyzje
o przejsciu na tryb pobierania $wiadczenia na nowych zasa-
dach. Opiekunowie, ktérzy utracg prawo do $wiadczenia pie-
legnacyjnego (lub innych §wiadczen) i powréeg na rynek pracy,
nie pozostang bez wsparcia. Beda mogli skorzystaé ze swiad-
czen przewidzianych w ,pakiecie ostonowym”, tj. przyktadowo
ubiegac si¢ o zasilek dla bezrobotnych na preferencyjnych za-
sadach czy stara¢ si¢ o $wiadczenie przedemerytalne.

Jak zmieni¢ dotychczasowe zasady

pobierania §wiadczenia pielegnacyjnego?

Opiekunowie sprawujacy opieke nad niepelnosprawnym
dzieckiem do 18. roku zycia, ktérzy zechcy skorzystaé¢ z moz-
liwosci podejmowania zatrudnienia przy jednoczesnym za-
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chowaniu prawa do $wiadczenia pielegnacyjnego, powinni
zrezygnowa¢ z dotychczasowego $wiadczenia pielggnacyjnego
przyznawanego na starych zasadach i ztozy¢ wniosek o nowe
swiadczenie pielegnacyjne na zasadach obowigzujacych od
1 stycznia 2024 r. Warto pamigtaé o tym, ze przejscie na po-
bieranie swiadczenia na nowych zasadach, uniemozliwi powrét
do starych zasad.

Whioski mozna sktada¢ do organu wiasciwego ze wzgledu na
miejsce zamieszkania osoby ubiegajacej si¢ o to swiadczenie, za-
réwno osobiscie, jak i elektronicznie za pomocg portalu Emp@tia.

Wysokosé swiadczenia pielggnacyjnego waloryzowana jest
co roku 1 stycznia. Za rok 2024 r. $wiadczenie pielegnacyjne

przystuguje w wysokosci 2988 zl.

Swiadczenie wspierajace

Wraz ze zmianami wprowadzonymi dla przyznawania
$wiadczenia pielegnacyjnego, wprowadzono réwniez nowy ro-
dzaj pomocy finansowej. Od 1 stycznia 2024 r. mozliwe jest
wnioskowanie o przyznanie $wiadczenia wspierajacego. Jest
to zupelnie nowe rozwigzanie, uregulowane oddzielng ustawg
z 7 lipca 2023 r. o $wiadczeniu wspierajacym. Celem $wiadcze-
nia wspierajacego jest pomoc osobom z niepelnosprawnoscia
oraz czesciowe pokrycie wydatkéw zwigzanych z zaspokoje-
niem ich szczegdlnych potrzeb Zyciowych.

W przeciwienstwie do $wiadczenia pielggnacyjnego, $wiad-
czenie wspierajace nie jest przyznawane opiekunowi, a pelno-
letniej osobie z niepelnosprawnoscia, ktéra mieszka w Polsce.
O wyplate mogg si¢ ubiegaé nie tylko obywatele Polski, ale réw-
niez obywatele Unii Europejskiej (UE) lub Europejskiego Sto-
warzyszenia Wolnego Handlu (EFTA), a takze cudzoziemcy
przebywajacy legalnie w Polsce i majacy dostep do rynku pracy.
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Ustalenie poziomu potrzeby wsparcia

Procedura uzyskania §wiadczenia wspierajacego rozpoczy-
na si¢ od ustalenia poziomu wsparcia wymaganego dla osoby
z niepelnosprawnoscig. O decyzj¢ ustalajaca ten poziom moze
ubiegaé si¢ osoba z niepelnosprawnoscia, ktéra legitymuje sie
odpowiednim orzeczeniem (np. orzeczeniem o przyznanym jej
stopniu niepelnosprawnosci, orzeczeniem o caltkowitej/czes-
ciowej niezdolnosci do pracy, orzeczeniem o niezdolnosci do
samodzielnej egzystencji, orzeczeniem o inwalidztwie lub sta-
tej/dtugotrwalej niezdolnosci do pracy w gospodarstwie rol-
nym), bez wzgledu na czas powstania niepelnosprawnosci.

Whioski o wydanie decyzji ustalajacej poziom potrzeby
wsparcia mozna sklada¢ od 1 stycznia 2024 r. w wojewddzkim
zespole ds. orzekania o niepelnosprawnosci (WZON) wlasciwym
ze wzgledu na miejsce stalego pobytu osoby z niepelnosprawnos-
cig. Dokumentacja jest przyjmowana elektronicznie (za pomocg
systemu PIU Emp@tia) lub w formie papierowej pocztg. W wersji
papierowej mozna zlozy¢ takze wniosek za posrednictwem po-
wiatowego zespolu ds. orzekania o niepelnosprawnosci, ktéry ma

7 dni na przekazanie wniosku do WZON.

Czynnosci oceniajace

SpecjalisSct WZON maja za zadanie oszacowaé stopien
samodzielnosci w funkcjo-
nowaniu osoby w oparciu
o okreslong skale i rodzaj
niepelnosprawnosci, a wige
nastepstwo braku lub utra-
ty autonomii fizycznej,
psychicznej, intelektualne;j
lub sensorycznej. W tym
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celu, poza podstawowymi danymi o osobie wnioskujacej lub
jej przedstawicielu ustawowym oraz kopii orzeczenia o niepel-
nosprawnosci, do wniosku dolgcza si¢ réwniez kwestionariusz
samooceny. Wypelnienie go polega miedzy innymi na okre-
Sleniu trudnosci w zakresie mozliwosci wykonywania codzien-
nych czynnosci, jak np. utrzymywanie higieny, przygotowanie
i spozywania positkéw, przemieszczanie si¢ czy porozumiewa-
nie si¢. Wnioskodawca lub dzialajacy w jego imieniu przedsta-
wiciel okresla, ktére czynnosci wykonywane s3 samodzielnie,
a przy ktérych konieczne jest wsparcie lub bezwzgledna asysta
innej osoby badz technologii.

Poza danymi zamieszczonymi w kwestionariuszu, poziom
potrzeby wsparcia ustalany jest takze na podstawie obserwacji
oraz wywiadu bezposredniego. Ocena jest dokonywana w miej-
scu zamieszkania osoby z niepelnosprawnoscig lub w siedzibie
WZON albo w miejscu przez niego wyznaczonym, spelnia-
jacym szczegdlne warunki. Informacja o terminie moze by¢
przekazana nie tylko poczta, ale réwniez telefonicznie, za po-
srednictwem wiadomosci tekstowej lub elektronicznie, w tym
za posrednictwem poczty elektronicznej, nie pézniej niz 7 dni
przed dniem wyznaczonego terminu.

Nastepnie, w ciggu 7 dni od przeprowadzenia czynnosci
oceniajacych, cztonkowie skfadu oceniajacego wypelniaja for-
mularz okreslajacy ich pisemna opini¢ o wymaganym pozio-
mie wsparcia. Decyzja ustalajaca poziom potrzeby wsparcia
jest podpisywana w terminie 14 dni od dnia wypelnienia tego
formularza. Obejmuje ona okres, na ktéry osoba zostala zali-
czona do o0s6b niepelnosprawnych na podstawie ostatecznego
orzeczenia, nie diuzszy jednak niz 7 lat.

Jesli wnioskodawca nie zgadza si¢ z treScia decyzji wy-

danej przez WZON to moze si¢ od niej odwolaé, wysylajac
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do WZON wniosek o ponowne rozpatrzenie sprawy w ciaggu
14 dni od dnia dorgczenia decyzji lub skiadajac odwolanie do
sadu pracy i ubezpieczeni spolecznych w terminie miesiaca.

Whiosek do ZUS o $wiadczenie wspierajace

Po otrzymaniu decyzji ustalajacej poziom wymaganego
wsparcia, mozliwe jest zlozenie wniosku o $wiadczenie wspie-
rajace. Warto zlozy¢ wniosek w ciggu 3 miesigcy liczac od dnia
wydania decyzji ustalajacej poziom potrzeby wsparcia. W ta-
kiej sytuacji prawo do $wiadczenia wspierajacego ustala sie od
miesigca, w ktérym zlozono wniosek o wydanie decyzji usta-
lajacej poziom potrzeby wsparcia, a nie od miesigca, w ktérym
wplynal wniosek o swiadczenie.

Whiosek mozna zlozy¢ do Zakladu Ubezpieczenn Spo-
tecznych (ZUS) wylacznie w formie elektronicznej za pomoca
platformy PUE ZUS, portalu informacyjno-ustugowy Emp@
tia lub za posrednictwem bankowosci elektronicznej. W od-
dzialach ZUS mozliwe jest réwniez uzyskanie asysty, zaréwno
w zalozeniu profilu na PUE ZUS, jak i w wypelnieniu i wy-
staniu wniosku przez Internet. Z pewnoscia ulatwieniem dla
wnioskodawcéw jest, ze do wniosku o §wiadczenie wspieraja-
ce nie ma potrzeby dolaczenia decyzji wydanej przez WZON.
Wszystkie dane, ktére si¢ w niej znajduja, ZUS pobierze

-, _ z Elektronicznego Krajowego
y ‘/{ﬁ Systemu Monitoringu Orze-

_ czein o Niepelnosprawnosci

IE (EKSMOON).
= Swiadczenie wspierajace

"0 jest przyznawane bez wzgledu
" na dochody osoby z niepel-

nosprawnoscig i nie ma jed-
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nolitej wysoko$ci — jest ona zalezna od ustalonego poziomu
potrzeby wsparcia (od 70 pkt. do 100 pkt) i waha si¢ od 40%
do 220% renty socjalnej, ktéra wynosita dotychczas 1588,44
z1, a po waloryzacji od 1 marca 2024 r. wzrosta do 1780,96 zl.
ZUS bedzie wyplaca¢ $wiadczenie wspierajace przelewem na
numer rachunku bankowego podany we wniosku, razem z in-
nymi przyznanymi $wiadczeniami, np. renta socjalng czy 500+
dla oséb niesamodzielnych.

W przypadku decyzji odmownej ZUS o przyznaniu $wiad-
czenia wspierajacego przystuguje odwolanie do sagdu w terminie
miesigca od otrzymania decyzji. Warto zwrdci¢ uwage, ze w po-
stepowaniu z rozpoznania tego odwolania nie podlega kontroli
sagdowej decyzja ustalajaca poziom potrzeby wsparcia. Wskaza-
nie zarzutéw dotyczacych wylacznie decyzji ustalajacej poziom
potrzeby wsparcia bedzie skutkowalo odrzuceniem odwolania.

D1la osoby z niepelnosprawnoscia $wiadczenie

wspierajace, a dla opiekuna... oplacenie sktadek

Zmiany w przepisach przewiduja réwniez pewne udogod-
nienia w zakresie oplacenia sktadek na ubezpieczenie. ZUS opta-
ci sktadki na ubezpieczenie zdrowotne od podstawy wysokosci
pobieranego $wiadczenia za osobg¢ pobierajaca swiadczenie.

Dodatkowo, ZUS bedzie oplacal réwniez sktadki na ubez-
pieczenia emerytalne i rentowe z ubezpieczenia spolecznego oraz
ubezpieczenie zdrowotne przez okres sprawowania opieki za opie-
kuna niepozostajacego w zatrudnieniu, ktéry wspdlnie zamiesz-
kuje i gospodaruje z osoba pobierajaca swiadczenie wspierajace.

Harmonogram wdrozenia zmian

Warto réwniez podkreslié, ze wdrozenie przyznawania
swiadczenia wspierajacego zostalo podzielone na trzy etapy.
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W pierwszej kolejnosci, czyli od 1 stycznia 2024 r., mogg je
otrzymac osoby wymagajace najwyzszego poziomu wsparcia tj.
od 87 do 100 pkt. Nast¢pnie od 1 stycznia 2025 r. o przyzna-
nie $wiadczenia mogg staraé si¢ osoby z poziomem potrzeby
wsparcia ocenionym na od 78 do 86 pkt. Ostatnia faza rozpo-
cznie si¢ 1 stycznia 2026 r. — wtedy swiadczenie wspierajace
bedzie dostepne takze dla oséb z niepelnosprawnosciami z po-
zostalymi uprawniajacymi poziomami potrzeby wsparcia, tj. od
70 do 77 pkt.

Powyzszy harmonogram nie dotyczy oséb z niepelno-
sprawnosciami, na ktére ich opiekunowie co najmniej w dniu
1 stycznia 2024 r. lub pézniej pobierali swiadczenie pielegna-
cyjne na nowych lub starych zasadach. Te osoby, jesli otrzymaja
co najmniej 70 pkt w decyzji o poziomie potrzeby wsparcia, juz
od 1 stycznia 2024 r. moga otrzymac $wiadczenie wspierajace.

Podsumowanie — czyli jak odnalez¢ si¢

w nowych regulacjach

Zmiany w przepisach o $wiadczeniach dla oséb z niepet-
nosprawnosciami byly niewatpliwie potrzebne. Pytanie, na ile
nowe regulacje faktycznie zwigkszaja dostgpnosé do przyzna-
wanych $wiadczen, a na ile wymagaja od oséb potrzebujacych
wsparcia — nie ukrywajmy — kalkulacji, ktére swiadczenie opla-
ca si¢ im bardzie;.

Na tym etapie trudno réwniez ocenié¢ skuteczno$¢ w uzyski-
waniu nowego $wiadczenia wspierajacego. Samo zlozenie wnio-
sku o jego przyznanie wydaje si¢ proste, natomiast komplikacje
i watpliwosci moga pojawic si¢ wezesniej — na etapie uzyskiwania
decyzji o poziomie potrzeby wsparcia. Wszystko bedzie zalezalo
od sprawnego dzialania i rozpoznawania spraw przez WZON.
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Istotna z punktu widzenia beneficjentéw $wiadczeri be-
dzie réwniez zmiana pobieranego $wiadczenia z pielggnacyj-
nego na wspierajace. Mozliwa jest sytuacja, w ktérej wyplacane
dotychczas $wiadczenie pielggnacyjne nie bedzie nalezne wo-
bec zlozenia wniosku o §wiadczenie wspierajace. Teoretycznie
ustawodawca przewidzial mozliwos¢ nakladania si¢ praw do
uzyskania obu §wiadczen — wyplata swiadczenia pielegnacyj-
nego jest wstrzymywana przez zlozenie wniosku o swiadczenie
wspierajace. Prawo do obu §wiadczen moze si¢ jednak zdublo-
wad, gdy wniosek o §wiadczenie wspierajace zostanie ztozony
w ciggu 3 miesigcy od dnia wydania decyzji ustalajacej poziom
potrzeby wsparcia przez WZON. W takiej sytuacji miesiace
otrzymywania $wiadczenia pielggnacyjnego i wspierajacego
mogg si¢ pokrywad, poniewaz swiadczenie wspierajace bedzie
przystugiwalo od miesigca, w ktérym ztozono wniosek o wyda-
nie decyzji ustalajacej poziom potrzeby wsparcia do WZON.
W konsekwencji swiadczenie pielegnacyjne moze zostaé p6z-
niej uznane za nienaleznie pobrane i podlega¢ zwrotowi.

Z pewnoscig potrzeba czasu (oraz wyrobionej praktyki or-
gandw i orzeczen sagdéw), aby powiedzied ,,sprawdzam” nowym
przepisom. Niemniej jednak juz teraz zache¢camy, aby przed
zlozeniem wniosku o dane wsparcie doktadnie sprawdzi¢
swoja sytuacje oraz zweryfikowaé, ktére zasady przyznawania
swiadczen beda mialy zastosowanie i moga by¢ korzystniejsze.
Osoby uprawnione, w zaleznosci od swojej sytuacji, moga roz-
wazy¢ pobieranie $wiadczenia pielegnacyjnego na dotychcza-
sowych zasadach, przejscie na nowe zasady lub zlozenie wnio-
sku o $wiadczenie wspierajace.

Justyna Helbing, Agnieszka Tarasiuk
— Paralegal DL.A Piper Giziriski Kycia sp.k.
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Co, gdzie, kiedy
w Oddziale Warszawskim PTSR

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR
ul. Nowosielecka 12

00-466 Warszawa

tel./fax 22 831-00-76, tel. 22 831-00-77
e-mail biuro@ptsr.waw.pl
www.ptsr.waw.pl

Godziny pracy biura
poniedziatek 8:00 — 16:00
wtorek 8:00 — 18:00
§roda 8:00 — 16:00
czwartek 8:00 — 18:00
piatek 8:00 — 16:00

Wladze Stowarzyszenia

Malgorzata Czapska — Przewodniczaca
Dariusz Usowicz — Wiceprzewodniczacy
Marek Wichowski — Skarbnik

Aneta Mazurek — Sekretarz

Maria Majewska — Czlonek
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Komisja Rewizyjna

Urszula Kraszewska — Przewodniczaca
Malgorzata Melich — Wiceprzewodniczaca
Henryka Grzegorzewska — Sekretarz

Pracownicy biura

Marcin Skroczyriski — dyrektor biura

Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Sylwia Wigsek-Smoliniska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektéw

Hanna Kapusniak — koordynator projektow
Katarzyna Zawada — gléwna ksiggowa

Agata Szulc — ksiggowa

skoksk

Biuro Rady Gléwnej PTSR

ul. Nowolipki 2a

00-160 Warszawa

tel. 22 241-39-86 (sekretariat),

22 119-36-88 (PLiR — subkonta),
22 127-48-50 (Infolinia — CISM),
22 258-71-75 (SyMfonia Serc).
fax 22 354-60-26

www.ptsr.org.pl

e-mail: biuro@ptsr.org.pl

Biuro czynne od poniedziatku do piatku
w godz. 8:00 — 16:00
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Zajecia w Oddziale Warszawskim PTSR

Warunkiem korzystania z prowadzonych przez nas zajec jest
dostarczenie do biura:

— potwierdzenia diagnozy SM (do wgladu), np. ostatniego wy-
pisu ze szpitala, zaswiadczenia od lekarza prowadzacego itp.,

— o$wiadczenia o zgodzie na przetwarzanie danych przez
PFRON i OW PTSR,

— orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci (lub réwno-
waznego) — w przypadku nie posiadania przez dang oso-
be tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie w wy-
branych zaj¢ciach — informacja w biurze.

Wiekszosé¢ prowadzonych przez nas zaje¢ wymaga ponadto
skorzystania z konsultacji specjalistéw (lekarza, psychologa i re-
habilitanta) celem stworzenia Indywidualnego Planu Dziala-
nia. Szczegélowe informacje i zapisy w biurze Stowarzyszenia.

1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajecia rehabilitacji ruchowej prowadzone sa w trzech gru-
pach.
W siedzibie Stowarzyszenia:
— we wtorki w godz. 15:30 — 18:00 (zajecia dla oséb mniej
sprawnych),
— w §rody w godz. 9:00 — 11:00,
— w czwartki w godz. 15:00 — 17:30.
Hybrydowo: we wtorki i czwartki w godz. 10:30 — 13:00.

2. Mechanoterapia
Indywidualne zajgcia prowadzone sa:
— w poniedziatki w godz. 7:00 —-16:00,
— w $rody w godz. 11:00 — 15:00,
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—w piatki w godz. 7:00 — 16:00.
Zajecia odbywajg si¢ w siedzibie Stowarzyszenia, obowiazuja

Zapisy.

. Masaze usprawniajace

Masaze odbywaja si¢:

— w poniedziatki w godz. 7:00 — 16:00,

— w piatki w godz. 7:00 — 16:00,

—w soboty w godz. 7:00 — 14:00.

Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia, obowigzuja

Zapisy.

. Joga —zajecia relaksacyjne

Zajgcia jogi odbywajg si¢ w siedzibie Stowarzyszenia:
— we wtorki w godz. 14:00 — 15:30,

—w piatki w godz. 14:00 — 15:30.

. Tai-chi

Zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej odbywaja sig:
— w poniedziatki w godz. 15:30 — 17:00 (w siedzibie Sto-
warzyszenia),

— w $rody w godz. 15:30 — 17:00 (hybrydowo).

. Basen i éwiczenia w wodzie

Rehabilitacja w wodzie odbywa si¢ w Centrum rehabilita-
cji Reh-Medica ul. Mladzka 27A.

Z zaj¢é na basenie mogg skorzysta¢ tylko osoby bedace uczest-
nikami projektu ,,SM'owa przystari — usprawnianie ruchowe

i spoleczne oséb chorych na SM IV”. Obowiazuja zapisy.
Zajecia odbywaja sie:

— w poniedziatki w godz. 15:00-15:30,

— w piatki w godz. 15:00-15:30.
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7. Zajecia Metoda Feldenkraisa
Zapraszamy do udzialu w programie zaje¢ ruchowych,
soma-edukacji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik mie$ni, po udarach na bazie Metody
Feldenkraisa. Zajgcia w cyklu pigciogodzinnym prowadzi
Maciej Lukowski.
Zajecia odbywaja si¢ jedynie zdalnie w wybrane soboty
w godz. 10:30 — 13:30.

8. Warsztaty wokalne — zaj¢cia zawieszone
Cwiczenia emisyjne prowadzone s3 w formie zabaw
muzycznych pomagajacych w pozbyciu si¢ fizycznych
i psychicznych barier i otwarcie si¢ na swéj naturalny glos.
Material muzyczny oraz ¢wiczenia sg dostosowane do
potrzeb i mozliwosci uczestnikéw.

9. Warsztaty teatralne
Zajecia teatralne odbywaja sie w poniedzialki (w siedzi-
bie Stowarzyszenia) oraz w czwartki (zdalnie) od godziny
10:30. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem.

10. Warsztaty ceramiczne ,,Grupa Nowolipie”
Osoby chetne do udzialu w zajeciach proszone sg o kontakt
z biurem.

11. Arteterapia
Na zajeciach robimy bizuterie, ozdabiamy przedmioty me-
toda decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,
a takze korzystamy z wielu innych technik. Cwiczymy rece,
zmysly, a przede wszystkim milo i ciekawie spedzamy czas.

Zajecia odbywajg si¢ w siedzibie Stowarzyszenia we wtorki
w godz. 15:00 — 18:00.
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12.

13.

14.

15.

Zajecia ,,Gléwka pracuje”

Wiarsztaty z zakresu wzmacniania funkcji poznawczych,
pamigci i koncentracji odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzy-
szenia w piatki w godz. 11:00 — 13:00.

Zajecia elektroterapii

Podczas elektroterapii mozliwe jest, w zaleznosci
od wskazan terapeuty, korzystanie z terapii za po-
moc3 elektrycznej lampy terapeutycznej lub elek-
trostymulatora. Zaj¢cia odbywaja sie indywidualnie
w poniedziatki, piatki oraz soboty.

Godziny ustalane s3 przy zapisie na zajecia.

Zajecia nordic walking

Marsz z kijkami jest idealny zaréwno dla oséb o lepsze;j,
jak i gorszej sprawnosci fizycznej. Nie jest wazne, czy
kto$ porusza si¢ krokiem bardziej sportowym, czy space-
rowym. W kazdym przypadku osiaga si¢ wiele korzysci.
Zajecia odbywaja si¢ $rednio raz w tygodniu, w zalezno-
sci od pogody. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt

z biurem OW PTSR.

Warsztaty kulinarno-dietetyczne

Dzigki warsztatom kulinarnym uczestnicy poznaja od-
powiedni dobér sktadnikéw i sposéb przygotowania
zdrowych positkéw. Poznaja proste zasady komponowa-
nia dziennego jadlospisu dla siebie i swoich najblizszych
i wlasnorecznie wykonuja positki.

Zajecia odbywaj si¢ w siedzibie OW PTSR dwa razy
w miesigcu. [lo§¢ oséb na warsztatach jest ograniczona.
Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem.
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16. Indywidualne spotkania ze specjalistami (np. psycholog,
logopeda, dietetyk, seksuolog, prawnik, pielegniarka)
Spotkania i konsultacje z ww. specjalistami moga odby¢ si¢
zaréwno zdalnie, jak i stacjonarnie, w siedzibie Stowarzysze-
nia. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem.

17. Osobisty asystent osoby chorej na SM
Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane s3
w biurze pod nr tel. 22 831-00-76/77. Z. pomocy tej moga
skorzysta¢ przede wszystkim osoby o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci.

18. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowg w ramach
pozyskanych na ten cel $srodkéw.
O terminach aktualnych naboréw informujemy w wysyl-
kach listownych do cztonkéw Towarzystwa.

Osoby zainteresowane udzialem w poszczegélnych
zajeciach proszone sg o kontakt z biurem OW PTSR
(tel. 22 831-00-76/77, e-mail: biuro@ptsr.waw.pl).

Prowadzone w 2024 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane s3 w ramach projektow
dofinansowanych ze srodkéw Pafistwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych

oraz Miasta Stolecznego Warszawy.
Panstwowy Fundusz
CE il sl Rehabilitacji 0sob
MR Niepetnosprawnych
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Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego

Informujemy, ze w OW PTSR dziala bezplatna wypozy-
czalnia sprz¢tu rehabilitacyjnego i pomocniczego.

Doste¢pne sg m.in.:

— rotory elektryczne,

— podnosnik kapielowo-transportowy,

— obracane krzeselka nawannowe,

— maty relaksacyjne, do akupresury,

— materace przeciwodlezynowe,

— aparaty do masazu uciskowego (drenaz limfatyczny),

— pionizatory reczno-elektryczne Vassilli,

— wozki inwalidzkie reczne,

— balkoniki, chodziki — tréjkolowe,

— kaule,

— kijki do nordic walking.

Osoby, ktére sa zainteresowane wypozyczeniem sprze-
tu, prosimy o bezposredni kontakt z pracownikami biura
OW PTSR.

Doposazenie wypozyczalni sprz¢tu pomocniczego i reha-
bilitacyjnego nastapito m.in. dzieki dofinansowaniu w ramach
zadan realizowanych ze srodkéw Miasta Stotecznego Warsza-
wy (Biura Polityki Zdrowotnej w ramach projektu pn. "Re-
habilitacja medyczna i usprawnianie kompetencji spolecznych
0s6b chorych na SM") oraz Paidstwowego Funduszu Rehabi-
litacji Oséb Niepelnosprawnych (w ramach projektu ,SM'owa
przystan (...) IV?”).

Panstwowy Fundusz
Bstrpbasii bl Rehabilitacji 0s6b
SRR Niepetnosprawnych
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Aktualnie realizowane projekty

Zapraszamy do korzystania z réznorodnego wsparcia
w ramach realizowanych projektéw. Osoby zainteresowane
uczestniczeniem w poszczegélnych formach wsparcia prosimy

o kontakt z biurem OW PTSR.

»oprawi¢ Moc 7”

Projekt realizowany ze $rodkéw
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2022 pn. ,Dzialamy
razem’ .

Okres realizacji: 1.04.2023 r. — 31.03.2024 r.

Projekt realizowany w partnerstwie z Oddzialem £.6dzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Projekt skierowany jest do 520 oséb niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewddztw: mazo-
wieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego, wielkopolskie-
go, $wigtokrzyskiego, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego,
podkarpackiego. Zaktada opracowanie kompleksowego pro-
gramu rehabilitacji oséb chorych na SM, ktéry obejmie swoim
dzialaniem problemy ruchowe, psychologiczne i spoleczne.

Gléwne dzialania realizowane w ramach projektu to:

— rehabilitacja w domu chorego,

— uslugi asystenta osoby chorej na SM,

— indywidualne porady specjalistéw (np. psychologa, lo-

gopedy, dietetyka, pielegniarki, pracownika socjalnego),

— warsztaty wyjazdowe ,Niezaleznego zycia”.
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»wOM'owa przystan — usprawnianie ruchowe i spoleczne
chorychna SMIV”
Projekt realizowany ze $rodkéw %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2020 pn.,, Pokonamy
bariery”.
Okres realizacji: 1.04.2021 r. — 31.03.2024 r.
Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,

moze korzystac z takich zaje¢ usprawniajacych, jak:

— grupowa rehabilitacja ruchowa,

— mechanoterapia,

— masaz usprawniajacy,

— elektroterapia,

— zajecia jogi,

—  zajecia tai—chi,

— zajecia metoda Feldenkraisa,

— arteterapia z elementami terapii zajeciowej,

— zajecia wokalne,

— zajecia teatralne,

— zajecia "Gléwka pracuje”,

— wsparcie psychologa — trening funkeji poznawczych, po-

rady indywidualne,

— pomoc logopedyczna,

— wsparcie dietetyka,

— zajecia kulinarno—dietetyczne,

— choreoterapia,

— biurowy punkt informacyjny,

— uslugi osobistego asystenta osoby chorej na SM,

— rehabilitacja domowa,

— zajecia nordic walking,

— (¢wiczenia w basenie,
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— hipoterapia.
Ponadto, projekt zaktada zwrot kosztéw przejazdéw na zajecia.

»jeStesMy — publikacje dla 0s6b chorych na SM IV”

Projekt realizowany ze S$rodkéw
PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) —Konkurs 1/2020 pn. ,Pokonamy
bariery”.

Okres realizacji: 1.04.2021 r. — 31.03.2024 r.

Celem projektu jest zapewnienie osobom niepetnosprawnym,
chorym na SM, dostepu do rzetelnej informacji nt. choroby i spo-
sobéw radzenia sobie z nig. Cel ten chcemy osiagnaé poprzez pro-
pagowanie w wydawanych przez nas publikacjach (w szczegdl-
nosci w kwartalniku Nadzieja) informacji na temat pozytywnych
przyktadéw zycia z chorobg, obowigzujacych praw i ulg, mozliwo-
Sci 1 warunkéw rehabilitacji, leczenia, a takze radzenia sobie z naj-
czesciej wystepujacymi problemami w tym schorzeniu.

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

»,Rehabilitacja medyczna i usprawnianie kompetencji

spolecznych os6b chorych na SM”

Projekt realizowany ze s$rodkéw é projic wopstinensuie
. . . miasto stoteczne
Urzedu m.st. Warszawy (Biuro Polityki Warszawa
Zdrowotnej).

Okres realizacji: styczer 2023 — 31.12.2025 r.

Celem ogélnym zadania jest poprawa jakosci zycia i funkcjono-
wania 0séb chorych na stwardnienie rozsiane, mieszkaficéw m.st.
Warszawy, poprzez zwigkszenie dostepnosci do réznych form reha-
bilitacji oraz do sprzgtu rehabilitacyjnego i pomocniczego.

Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupowy rehabilitacje ruchows,

— zajecia masazu usprawniajjcego,
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— zajecia jogl,

— zajecia tai-chi,

— dyzury specjalisty ds. sprz¢tu rehabilitacyjnego,

— zajecia treningu umiejetnosci spolecznych.

Powyzszy projekt stanowi uzupelnienie i rozszerzenie dziatan
realizowanych ze srodkéw PFRON w ramach projektu ,SMowa

przystan —usprawnianie ruchowe i spoteczne chorych na SM IV”.

»Perspektywa na prace”
Projekt realizowany ze $rodkéw %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2022 pn. ,Dzialamy
razem’ .

Okres realizacji: 01.01.2023 r. — 31.03.2026 r.

Projekt realizowany w partnerstwie z Oddziatem £.6dzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Skierowany
jest do grupy 140 oséb z niepelnosprawnosciami z diagnoza
stwardnienia rozsianego (SM), zamieszkujacych teren naste-
pujacych wojewddztw: dolnoslaskie, kujawsko-pomorskie,
l6dzkie, mazowieckie, wielkopolskie, podkarpackie, $wigto-
krzyskie. Ze wsparcia mogg skorzysta¢ jedynie osoby znajduja-
ce si¢ w wieku aktywnosci zawodowej (18-60 r.z. w przypadku
kobiet i 18-65 r.z. w przypadku mezezyzn).

Gléwne dzialania, jakie bedg realizowane w ramach projektu:

— staze, kursy, szkolenia zawodowe,

— indywidualne poradnictwo zawodowo-spoleczne,

— uslugi posrednika pracy,

— warsztaty aktywnego poszukiwania pracy,

— warsztaty aktywizacji zawodowej i spolecznej,
warsztaty komunikacji interpersonalnej,

— uslugi asystenta osobistego.

NaDzIEA 53



Razem

Przewidziano nastepujace oplaty od uczestnikow:

— za ustuge asystencka — 3,00 zI za godzing wsparcia,

— za udzial w wyjazdowych warsztatach komunikacji in-
terpersonalnej oraz warsztatach aktywizacji zawodowej
i spolecznej — 150,00 zt za pojedynczy warsztat.

Co si¢ wydarzylo
Warsztaty wyjazdowe ,,Niezaleznego zycia”

W ramach realizacji projektu ,,Sprawi¢ Moc 77, wspétfi-
nansowanego ze §rodkéw Paristwowego Funduszu Rehabili-
tacji Oséb Niepelnosprawnych, zrealizowane zostaly kolejne
dwa warsztaty wyjazdowe , Niezaleznego zycia”.

Drugi warsztat odby! si¢ w dniach 18-23.02.2024 r. w woj.
zachodniopomorskim. Uczestniczylo w nim 26 beneficjen-
téw projektu. Trzeci warsztat wyjazdowy odbyl si¢ w dniach
3-8.03.2024 r. w woj. malopolskim. Uczestniczylo w nim
27 beneficjentéw projektu.

W trakcie obu warsztatéw odbyly sie zajecia relaksacji
z wykorzystaniem réznych metod oraz zajgcia coachingowe.

Warsztaty wyjazdowe z komunikacji

W dniach 3-8.03.2024 r. odbyly si¢ wyjazdowe warsztaty
komunikacji interpersonalnej dla uczestnikéw projektu ,Per-
spektywa na prace”. Warsztaty zrealizowano w woj. malopol-
skim — w Zakopanem. Uczestniczylo w nich 17 beneficjentéw
projektu.

W trakcie warsztatéw przeprowadzono zajecia z terapeuta
zajeciowym oraz pracownikiem socjalnym.

54 NADZIEJA



Razem

Co przed nami
Wsparcie w zakresie aktywizacji zawodowej

Kontynuujemy wsparcie w ramach projektu ,Perspekty-
wa na pracg’. Projekt jest wspéifinansowany ze $rodkéw Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
(PFRON) i realizowany w partnerstwie z Oddzialem F.6dz-
kim PTSR.

W ramach projektu oferujemy:

 warsztaty aktywnego poszukiwania pracy — zajecia pro-

wadzg p. Halina Pajor (w $rody) oraz p. Monika Roz-
myslowicz (w czwartki),

 konsultacje indywidualne ze specjalistami (doradca za-

wodowy, posrednik pracy, fizjoterapeuta, pracownik so-
cjalny, psycholog),

e specjalistyczne kursy i szkolenia zawodowe (indywidu-
alne i grupowe),
staze zawodowe (trzymiesi¢czne z wynagrodzeniem),
kurs komputerowy
wsparcie asystenta,
wyjazdowe warsztaty aktywizacji spolecznej i zawodo-
wej oraz komunikacji

e interpersonalnej,

zwrot kosztéw dojazdu na zajecia, warsztaty,

Szczegolowe informacje dostepne sg w biurze OW PTSR.
Osoby zainteresowane udzialem i spelniajace warunki projektu
(wiek powyzej 18. roku zycia do 60. roku zycia dla kobiet i do
65. roku zycia dla me¢zczyzn, diagnoza stwardnienia rozsianego
(SM), orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci, nieposiadanie
zatrudnienia) zapraszamy do kontaktu.
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Zaproszenie do udzialu w nowych projektach

Jest nam niezmiernie milo poinformowaé Panstwa o uzy-
skaniu przez Stowarzyszenie dofinansowania z PFRON na re-
alizacje kolejnych projektéw.

Kontynuacja wsparcia w ramach wspélpracy z OE PTSR
Od 1 kwietnia 2024 r. do 31 marca 2025 r. w partnerstwie
z Oddzialem E.6dzkim PTSR bedzie realizowany projekt ,,Spra-
wi¢ Moc 8”. Projekt uzyskal dofinansowanie ze srodkéw PFRON.
Projekt skierowany jest do 500 oséb z niepelnosprawnos-
ciami, chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewddztw:
dolnoslaskie, kujawsko-pomorskie, 16dzkie, mazowieckie, pod-
karpackie, swigtokrzyskie, wielkopolskie, zachodniopomorskie.
Gléwne dzialania realizowane w ramach projektu to: ustu-
gi asystenta osoby chorej na SM, rehabilitacja w domu chorego,
indywidualne porady specjalistéw, warsztaty wyjazdowe ,,Nie-
zaleznego zycia’.
Udzial w nastepujacych dzialaniach w ramach projektu jest
platny:
 korzystanie z ustug asystenckich oraz indywidualnych za-
je¢ usprawniajacych — 3,00 zt za jedng godzine wsparcia,
e udzial w warsztatach wyjazdowych — 75,00 zt za jeden

warsztat.

Dzialalno$é wydawnicza

Od 1 kwietnia 2024 r. do 31 marca 2027 r. ze $rodkéw
PFRON w ramach zadari zlecanych (...) — konkurs pn. ,,Mo-
zemy wigcej” (nr 1/2023) bedzie realizowany projekt ,jeSte-
$My — publikacje dla os6b chorych na SM V.

Celem projektu jest zapewnienie osobom niepetnospraw-
nym, chorym na SM, dostepu do rzetelnej informacji nt. cho-
roby i sposobéw radzenia sobie z nig poprzez wydawanie i kol-
portowanie kwartalnika Nadzieja i broszur specjalistycznych.
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Dzialania w Placéwce

Od 1 kwietnia 2024 r. do 31 marca 2027 r. ze $rodkéw
PFRON w ramach zadan zlecanych (...) — konkurs pn. ,Mo-
zemy wiecej” (nr 1/2023) bedzie realizowany projekt ,,SMowa
przystan — usprawnianie ruchowe i spoleczne chorych na SM V”.

W ramach projektu beneficjent bedzie mégt korzystaé z ta-
kich zaje¢ usprawniajacych, jak m.in.: grupowa rehabilitacja ru-
chowa, mechanoterapia, masaz, fizykoterapia, joga, tai-chi, zajgcia
metodg Feldenkraisa, arteterapia, warsztaty teatralne i wokalne,
,Gléwka pracuje”, wsparcie psychologa, porady indywidualne,
logopeda, dietetyk, warsztaty dietetyczno-kulinarne, nordic-wal-
king, warsztaty informatyczno-komputerowe, warsztaty lingwi-
styczne, cwiczenia w wodzie, terapeutyczna jazda konna, warszta-
ty ceramiczne, zwrot kosztéw przejazdéw na zajecia.

Jak przystapi¢ do ww. projektéw
Dokumenty rekrutacyjne do projektéw PFRON dost¢pne
s3 na stronie www.ptsr.waw.pl w czesci: Co robimy?/zaktadce:
Realizowane projekty/ odnosniku do PFRON przy roku 2024.
Konieczne do spetnienia warunki to:
 diagnoza SM,
 posiadanie orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci,
o wypelnienie dokumentéw rekrutacyjnych oraz udzial
w konsultacji ze specjalista w celu opracowania indywi-
dualnego planu dziatan,
e brak zaleglosci w oplatach czlonkowskich.

Sktadka czlonkowska
Przypominamy Paristwu o terminowym oplacaniu skladek

czlonkowskich. W 2024 r. wysoko$¢ sktadki wynosi 60,00 z1.
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Czlonkéw Stowarzyszenia posiadajacych zaleglosci w opla-
cie sktadki czlonkowskiej prosimy o pilne uregulowanie.

Rekolekcje ignacjanskie

Jak co roku zapraszamy do udzialu w rekolekcjach — dniach
skupienia, ciszy (z wylaczong komérka!), modlitwy, spotkania
z Bogiem, z sobg i z drugim czlowiekiem. Temat tegorocznych
rekolekciji to ,Nie lekajcie sie...”.

Osobom wymagajacym pomocy zapewniamy opieke wo-
lontariuszy.

Rekolekcje odbedg sie w dniach 25-31 sierpnia, w Europej-
skim Centrum Komunikacji i Kultury Warszawa-Falenica przy
ul. Oleckiej 30. Prowadzi¢ je bedzie o. Marek Kruszynski SJ.

Zapisa¢ si¢ mozna przez strong¢ www.eccc.pl/rekolekcje
albo na adres winda.rekolekcje@gmail.com

I Nie IekajCie Sie,," Rekolekcje ignacjanskie

i dla osdb z niepetnosprawnoscia
i tych, ktérzy chca im pomaéc

L . 25 - 31 sierpnia 2024

prowadzacy o. Marek Kruszynski SJ

redaktor naczelny kwartalnika "Manreza”
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